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NYT FRA BESTYRELSEN

DALYFOs indsatser giver
resultater og synlighed

Af Helle Petersen, forperson, DALYFO

Du sidder med endnu en udgave af Lymfebladet, der
indeholder alt det, vi i bestyrelsen arbejder for at
give dig: Masser af viden og inspiration til et lidt let-
tere liv med lymfgdem og lipgdem. Medlemsbladet
er et fyrtarn i vores forening. Men vi bruger mange
timer pa initiativer og opgaver, du ikke umiddelbart
ser som medlem. Vi deltager i debatter, skriver ind-
leeg, m@der samarbejdspartnere og sgger midler til
medlemsaktiviteter — bare for at neevne noget af det.
Malet e, at vores stemme hgres de rette steder, og vi
forspger at pavirke, hvor vi kan.

Kraeftplan V har et dejligt stort fokus pé senfglger. Vi
skal sikre, at ogsa lymfedem er noget, der er i alles
bevidsthed, nar visioner skal blive til realiteter. P&
seneste mgde med Kraeftens Bekempelse, blev naest-
forperson Jytte Kristiansen og jeg spurgt: "Hvad er
jeres gnsker til en lgsning pé bevillingsproblemet?”
Der er stor lydhgrhed, nar vi giver input til de hand-
leplaner; hgringssvar mm., som formuleres pa rele-
vante omrader.

Vi forventer, at sundhedsreformen far sat en stop-
per for den kasseteenkning, der igennem flere ar har
betydet, at medlemmer i nogle kommuner ikke far
bevilling til kompressionshjelpemidler. Men vi ven-
ter ikke bare — vi gor alt, hvad vi kan for at hjelpe
og presse pa her og nu. Vores socialrddgiver yder en
vigtig indsats, som er muliggjort fra sponsorater, vi er
dybt taknemlige for. Stine Stenholt har hjulpet mange,
og her i bladet kan du laese om hendes arbejde.

I august kom den glaedelige besked om, at Haderslev
Kommune - en af dem vi har brug meget tid pd — nu
@ndrer praksis pd omradet og vil skrive ud til alle, der
hidtil har faet afslag pa bevilling. Den slags “sma sej-
re” er den bedste feedback, vi kan fa pa vores arbejde.

En anden glaedelig nyhed: Sundhedsdatastyrelsen har

i september implementeret diagnosekoden for lipg-
dem. Det er et stort skridt, der betyder, at sygdommen

Side 4

Under Medicoindustriens generalforsamling tidligere i dr, fik
Helle Petersen lejlighed til en snak med sundhedsminister Sophie
Lohde (V).

endelig er anerkendt i det danske sundhedsvaesen.
F& mere info i Lipsdemgruppen pé Facebook.

En mere trist nyhed er jeg desvaerre ogsa nedt til at
dele; medlemsweekenden bliver i 2026 erstattet af
en medlemsdag med generalforsamling. Arsagen er
gkonomi. Dels er priserne steget voldsomt, dels har
der veaeret faerre midler fra de puljer, vi normalt far
tilskud fra, hvilket geelder for alle foreninger. Vi er i
fuld gang med flere og nye ansggninger med ambition
om, at vii 2027 er tilbage med medlemsweekenden.
Indtil da sammenseetter vi et brag af en dag til jer med
inspirerende oplaeg, foredrag fra forskningens verden,
underholdning og selvfglgelig generalforsamling.

NYT FRA BESTYRELSEN

Det bliver i Middelfart den 7. marts 2026, priser og
praktiske informationer fglger, sd snart programmet
er klart.

Det glaeeder mig, at vi i allerede i efterdret kommer
rundt i landet med et foredrag om bindeveev og vejr-
traekning ved afspeendingspsedagog og coach Mette
Bergmand. Mette var en meget inspirerende og po-
puleer underviser pd medlemsweekenden i marts, og
du kan leese mere om hende inde i bladet.

Snart vil vi kunne dele vores nye informationsmate-
riale om bdde lymfedem og lipgdem med jer. Vi har
spgt og faet midler til en opdatering af de populere
fakta-ark, som vi deler ud bredt i sundhedsvaese-
net, og nar vi er ude og repraesentere foreningen.
Der bliver ogsa en indsats malrettet nydiagnostice-
rede pé hospitalerne. Tidlig opsporing er vigtigt, sa
vi skal bidrage med viden — og ggre opmarksom pa
vores feellesskab her i DALYFO - lige der, hvor man
far diagnosen lymfgdem.

Svaneklinik

Tryghed og erfaring hos Svaneklinik
Med over 20 rs erfaring hjalper vi dig med brystproteser, parykker
0g kompressionshjeelpemidler - altid med faglighed, tid og omsorg.
Du er velkommen, 0gsa uden bevilling.

Alt samlet ét sted
Som de eneste i Danmark samler vi alle tre fagomréder under €t tag
sé du ikke skal flere steder.

Vores gode samarbejdspartnere i Dansk Lymfgdem
Netveerk er med til at kvalitetssikre vores materiale.

Ann-Christin Riis er bestyrelsens reprasentant i net-
veerket, der lige nu har naste spaendende seminar
under planlegning.

God laeselyst

Saet X i kalenderen:

Medlemsdag og generalforsamling den 7.
marts 2026 afholdes pa Milling Hotel Park i
Middelfart.

Program og tilmelding feglger - hold gje med
din indbakke og DALYFOs Facebookside.

Lyngby Hovedgade 27-29 2. sal
2800 Kongens Lyngby

Kompressionshjalpemidler- hvis du har lymfadem
Har du faet konstateret lymfadem har vi mange &rs erfaring i at tage
maltagning til standard eller Specialsyet kompressionshjelpemidler.

Ring til os p4 45 87 0110 eller book en tid online pa
www.svaneklinik.dk. Vi gleeder os til at tage godt imod dig.
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DALYFOs socialradgiver hjxelper
medlemmer med bevillingssager

Af Winnie Rundstrom

Siden starten af april i ar har socialrddgiver Stine
Stenholt vejledt medlemmer, der har faet afslag pa
Bevilling af kompressionshjeelpemidler. Indtil nu har
omkring 20 medlemmer benyttet DALYFOs nye tilbud
ved at logge ind pé den lukkede del af foreningens
hjemmeside og udfylde en kontaktformular.

- Jeg synes, det har veret en god oplevelse, for jeg
har kunnet give dem noget med, de kan bruge videre
i processen. Jeg kan for eksempel se baggrunden for
et afslag og forklare, hvorfor de er havnet her og kan
give dem de rette rad til at komme videre, forteeller
Stine Stenholt.

Det er sporgsmal og radgivning, der omhandler be-
villing af kompressionsbeklaedning, som tilbuddet
geelder, og de medlemmer, der har kontaktet hende,
har haft deres sag forskellige steder i ansggningsfor-
lpbet. En del har ringet grundet afslag pa bevilling.

Vurderer grundlaget for afslag

- Farst beder jeg medlemmet om at sende afslaget
til mig, sa jeg kan neerlaese, hvordan kommunen be-
grunder sin afggrelse. Dernast laver jeg en aftale
med medlemmet om at ringe til hende for at forklare,
hvorfor kommunen begrunder, som den gor, forteel-
ler Stine Stenholt og fortseetter:

-Isamtalen spegrger jeg ind til, om medlemmet kan gen-
kende de forskellige ting, kommunen har skrevet om
hendes situation, hvor medlemmet er i sit sygdoms-
forlgb, funktionsniveau og andre ting. P4 den méade
danner jeg mig min egen vurdering af, om medlemmet
burde bevilges kompression ifglge reglerne. Og hvis
der er grundlag for bevilling, rddgiver jeg om de oplys-
ninger, der skal med for at klage over afggrelsen.

Andre medlemmer har kontaktet Stine Stenholt, fordi
de skal i gang med en ansggning og har brug for gode
rdd til, hvad de skal skrive, atter andre fordi kommu-
nen har bedt om yderligere oplysninger i sagen.
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DALYFOs socialradgiver, Stine Stenholt, tager imod medlemmer-
nes henvendelser hjemme pa sit kontor i Nykebing Falster.

- Her kan det veere, medlemmet ikke helt preecist
forstar, hvad der menes i brevet, eller er bange for
at skrive noget, der kan skade hendes sag, forteeller
socialradgiveren.

Skriv alt det, du kan med brug af kompression

Og den bekymring er reel. Tilbuddet fra DALYFO er
netop oprettet for at hjeelpe medlemmerne, efter en
reekke kommuner landet over tilbage i 2022 begyndte
at give afslag p& kompression som hjalpemiddel. Det
skete efter Ankestyrelsen havde preeciseret, at hjeelpe-
midlers primeere formal ikke matte veere behandling,
hvilket fik flere kommuner til at vurdere kompression
som behandling og ikke hjelpemiddel. Og det er her,
medlemmerne kan fa gleede af Stine Stenholts eksper-
tise, nar det geelder ansggningsprocessen.

- Hvis medlemmet skriver i ansggningen, at kom-
pressionens formal er at mindske haevelsen af lymfg-
demet, sa teenker sagsbehandleren, at kompressionens
primaere formal er behandling og vil give afslag, for-
klarer hun og uddyber:

- Jeg leegger derfor vaegt pa, at medlemmet forklarer
kommunen sd preecist som muligt om alt det, hun kan,
nar hun bruger kompression i hverdagen. Gerne 15
ting eller flere, for eksempel skreelle kartofler, rgre i
gryden, skifte gear pa bilen. Jo mere kommunen kan
forstd funktionsnedseettelsen, jo stgrre er chancen
for bevilling, fordi formalet med hjaelpemidlet er at
kunne udfegre almindelige dagligdags aktiviteter.

Kommune vil genvurdere 1.300 tidligere afslag
Pa baggrund af de mange afslag til kompression, og
de mange klagesager, der fulgte, har Ankestyrelsen

efterfolgende preeciseret reglerne i flere af deres
afgarelser. Sdledes geelder dette for Haderslev Kom-
mune, der tidligere i ar fik to afggrelser omgjort til
borgerens fordel, og nu har @&ndret praksis. Men ikke
kun det. Kommunen vil sende brev til alle 1.300 afviste
ansggere med tilbud om at genvurdere deres sag.

- Jeg synes jo, det er ret fantastisk, at Haderslev Kom-
mune fgrst siger: Vi har gjort en fejl - og sa rent faktisk
vil rette op pa det ved at opfordre alle til at spge igen,
sd de maske ender med at fa bevilling alligevel. Det
ser vi ikke s tit, og det kunne andre kommuner godt
leere af, mener Stine Stenholt.

Foruden radgivning i bevillingssager indeholder
DALYFOs tilbud ogsa vejledning i sager, hvor et med-
lem oplever problemer med adgang til frit leveran-
dgrvalg af kompressionsmidler.

Flere aktarer har bud efter
DALYFOs patientperspektiv

Af Winnie Rundstrom

Folkemgdet pd Bornholm er netverk, nar det er
bedst, ligesd pa seneste af slagsen i &r i juni, hvor
DALYFO igen stod side om side med andre patient-
foreninger i Kraeftens Bekeempelses stand. Det hand-
ler om at veere synlig og deltage i paneldebatter - det
skaber nemlig kontakter og invitationer.

- Det var netop i kelvandet pa Folkemgdet, jeg blev
kontaktet af Ingenigrforeningen, og de bad om et de-
batindleeg til deres medlemsblad, der handler om de
udfordringer, vores medlemmer har med kompres-
sionsbevillinger, forteller Helle Petersen, forperson
i DALYFO.

Helle Petersens indleg blev bragt pa Ingenigrforenin-
gens hjemmeside 29. august med vinklen: Hvad nytter
Medicoindustriens store engagement i at udvikle nye
innovative hjelpemidler, hvis patienterne i en raekke

Bestyrelsen i DALYFO benytter chancen, ndr den bliver inviteret
til at tale om patientperspektivet for lymfodem- og lipgdem-
patienter. Tv. forperson Helle Petersen og neestforperson Jytte
Kristiansen.
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kommuner skal keempe for adgang til selv den mest
basale handtering af deres lymfadem og lipgdem?

Tidligere i ar var der ligeledes bud efter DALYFOs
patientperspektiv, da Helle Petersen blev inviteret
til at holde opleeg ved Medicoindustriens generalfor-
samling i marts, hvor ogsd sundhedsminister Sophie
Lghde (V) var pa talerlisten.

Det handler om at traenge igennem mediemuren
Samtidig prioriterer bestyrelsen at deltage i s mange
relevante arrangementer som muligt. Det gjaldt ogsa
invitationen fra Patient Akademiet, der afholdt Ma-
sterclass om Kommunikation og Interessevaretagelse
med deltagelse af en raekke politikere. P& dagsorden
var, hvordan man som patientforening bedst fanger
politikeres og journalisters interesse.

- For det handler om at traenge igennem mediemuren
for at f& skabt opmaerksomhed om vores sag, siger

naestforperson i DALYFO, Jytte Kristiansen, der deltog
pa foreningens vegne, og hun fortsaetter:

- Jeg tror, at det iseer er hverdagshistorien, der far
politikerne til at veere mere undersggende pa tal og
fakta. Derfor er det vigtigt, vi hele tiden er med, nar
der er mulighed for at fa politikere i tale, sa vi kan
forteelle dem om vores medlemmers livsvilkar og de
problemer, de mgder.

- Det kan vaere, nar Medicoindustrien inviterer os
med, pa Folkemgdet eller som arrangementet i Pa-
tient Akademiet. Et arrangement, der pa opfordring
fra en folketingspolitiker, har affgdt en planlagt hg-
ring pa Christiansborg senere i ar. Og her deltager
DALYFO ogsa.

Helle Petersens debatindlaeg til Ingenigrforeningen i
Danmark, IDA, bringes i umiddelbar forlengelse af
denne artikel.

Debatindlzeg bragt i IDAs medlemsblad, 29. august 2025

Patienternes kamp for hjaelpemidler
og behandlingsredskaber

Af Helle Petersen, ph.d., MPO, forperson,
DALYFO, Dansk Lymfademforening

Der er masser af hab for alle os, der lever med lymfo-
dem; forskningen er der, produktudviklingen er der,
industriens engagement er der — behandlingsredska-
berne og hjelpemidlerne er der ogsa. Du skal bare
lige bo i rette kommune, for du kan vaere sikker pa at
fa adgang til dem. Eller i hvert fald ruste dig til kamp
og have tdlmodighed til en ekstremt lang klageproces
i Ankestyrelsen, hvis du — med rette — naegter at tage
et kommunalt afslag pd bevilling af kompressions-
hjelpemidler for gode vare. Hver gang medico-bran-
chen forteeller om nye effektive produkter og tekno-
logi pa vej, blandes gleeden med skepsis; for bliver
det overhovedet muligt at f4 adgang til seneste nyt
inden for behandling af lymfgdem?
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Lymfgdem er blandt de hyppigste senfolger efter
kraeftbehandling. Bliver du opereret og/eller far
strlebehandling, eksempelvis for prostatakreeft,
kreeft i underlivet, modermaerkekreeft og brystkreeft,
risikerer du et beskadiget lymfesystem, der kreever
livslang kompressionsbehandling. S& midt i gleeden
over at have overlevet kraeften, skal du lande i et liv,
hvor du dagligt skal tage ansvar for dit lymfedems
tilstand — med lymfedraenage, hudpleje, motion og
ikke mindst de altafggrende, specialsyede kompres-
sionsmaterialer.

Som forperson for Dansk Lymfgdemforening har jeg
veret rystet over, hvor forskelligt samme lovgivning
tolkes i et lille land som Danmark. Jeg er kommuni-
kationsforsker og gik ind i bestyrelsesarbejdet for at
bruge min faglighed til at professionalisere forenin-
gens kommunikation og veere med til at udbrede
kendskabet til lymfodem. Mest tid er dog géet med

de bevillingsproblemer, der har gjort rigtig mange
medlemmer til kastebold mellem kommunens og re-
gionens pengekasse.

Det er ofte en kamp om ord: Hjeelpemidler (betales
af kommunen) vs. behandlingsredskab (betales af
regionen). Mens klagesagerne hober sig op i Anke-
styrelsen, forveerres lymfedemet, for har man ikke
regelmeessigt tilpasset kompression, s haever den
bergrte kropsdel og bliver smertefuld. Nogle med-
lemmer gér fra fuldtidsarbejde til fleksjob, eller fra
fleksjob til fertidspension. Det er dyrt bade i den feelles
pengekasse og menneskeligt.

Hvis man virkelig skal forsta patienternes perspektiv
i kampen for hjelpemidler, s skal man starte med
at forstd vores kamp i et bredere perspektiv. Vi lever
i en tid, hvor sundhedsvasenet ikke blot er i struk-
turel forandring, men ogsa i en tid, hvor idealer om
patientinddragelse, patient-centreret behandling og
feelles beslutningstagen er dominerende. Nar vi taler
mestring af en kronisk sygdom, s& ved vi at det, der
med et fint ord hedder self-efficacy er helt afggren-
de. Self-efficacy er patientens oplevelse af egne evner
til at mestre en udfordring og oplevelsen af kontrol
over begivenheder i eget liv. Og det er lige pracis her,
hvor alle dem, der far afslag pa deres kompressions-
hjaelpemidler, star i en ulykkelig situation.

b3/

Som forperson for Dansk Lymfadem-
forening har jeg veeret rystet over,
hvor forskelligt samme lovgivning
tolkes i et lille land som Danmark.

Forskere i lymfgdembehandling forteeller, at compli-
ance i forhold til patientens korrekte brug af kom-
pression naturligvis handler om at have viden og for-
staelse af sygdommen, men ogsd om “own choise and
positive attitude towards self-management”. Igen den
her helt fundamentale indre oplevelse af empower-
ment — at man selv har mulighed for at pavirke sit
lymfgdem positivt. Nar man sa bliver kastebold mel-

lem kommunens og regionens pengekasser, sa mister
man altsd ikke blot en bevilling — man mister ogsa
muligheden for at fole sig i kontrol og mestre sit liv
med en kronisk sygdom.

Lymfgdem (medfedt sdvel som kreaeftrelateret) er en
kompliceret sygdom at forstd, og greensen mellem
’behandling’ og *vedligeholdelse’ kan veare vanskelig
at forholde sig til for de sagsbehandlere, der skal
treeffe afggrelser efter Servicelovens §112. Der er
god grund til tvivlssager — har borgeren brug for
behandling eller hjelpemiddel? — men her skulle
Afgraensningscirkulerets punkt 4 slar tydeligt fast
at: I tilfaelde, hvor der opstar tvivl om hvilken myn-
dighed, der er ansvarlig for betaling af et ngdvendigt
behandlingsredskab eller hjselpemiddel, som skal
betales af regionen eller af kommunen, er det vig-
tigt, at tvivlen ikke kommer borgeren til skade. Den
myndighed, der har teettest kontakt med borgeren,
skal i givet fald umiddelbart levere det ngdvendige
behandlingsredskab eller hjeelpemiddel til borgeren,
hvorefter betalingsspgrgsmélet ma afklares efterfgl-
gende mellem de involverede myndigheder.” Kilde:
Afgraensningscirkuleeret (retsinformation.dk)

Sadan fungerer det bare ikke altid i praksis. Flere af
vores medlemmer har faet at vide af sagsbehand-
lere, at kommunen ikke har lovhjemmel til at be-
villige kompressionshjaelpemidlerne. Det er ganske
enkelt ikke sandt. Og den manglende indsigt i lym-
fgdem-omradet skriger til himlen, ndr en sagsbe-
handler forteeller en frustreret og ulykkelig patient
”at man jo kan fa glimrende kompressionsstrgmper
ibade Matas og pa Apoteket!”. Vi har en stor opgave
iat udbrede viden om, at lymfgdem kreever speciali-
seret viden hos bdde sundhedspersonale og sagsbe-
handlere. Som patientforening klgr vi pd med den
opgave — og hvis lighed i sundhed ogsé gjaldt bevil-
lingsomradet, kunne vi styrke oplysningsindsatsen.

Maélet er en fremtid, hvor kompressionshjeelpemidler
og hjemmebehandling bevilliges uden kamp, uanset
hvilken kommune man bor i. Branchens innovation
og store fokus péd udvikling og kvalitet i medicinsk
udstyr skal folges af et insisterende fokus pé, at pa-
tienterne rent faktisk far adgang til de optimale hjeel-
pemidler uanset bopel. Den kamp har vi brug for
hjeelp til.
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Nat- og hvilebandager

« Unik bandagetype, der ikke
er sammenlignelig

« Strikket beek og balge
manster stimulerer veevet

« Fremstillet af blgd,
ubleget bomuld

- Nem at tage af og pa

Kan bruges nat og dag

M SPECIALBANDAGER-DK

- en strempe er ikke bare en strgmpe

Husk, at du har frit leverandorvalg

| henhold til Serviceloven §112, stk. & er der frit leverandarvalg, hvilket giver dig retten til
selv at bestemme, hvor du vil kebe dine kompressionsprodukter - ogsa selvom der matte
sta en anden leverandgr pa bevillingen.

Hos os er det sa vidt muligt uden egenbetaling. Skulle der veere en egenbetaling er det altid
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Hudpleje, motion og pleje af ymfedemet er blot nogle af de bud pa egenomsorg,
der er vigtige. Men i denne udgave af Lymfebladets temasider tager vi fat pa an-
dre vinkler af emnet, der alle dybest set handler om at finde indre ro og balance
gennem egenomsorg: Forsta din frygt for tilbagefald af kraeft, og leer hvordan
du handterer den. En lymfedempatient fortzeller om, hvordan hun fjernede sin
frygt for rosen, du far indsigt og evelser i bindevavstraening, og du kan blive
klog pa, hvorfor din hobby er noget af den bedste egenomsorg, du kan give dig
selv. Vi sperger ogsa medlemmerne: Hvad er egenomsorg for dig? Alt sammen
er veje til inspiration og egenomsorg, der kan forbedre din livskvalitet.

Bindevaevsovelser kraever neervaer
og rigtig vejrtraekning

Bindevaevstraening i yderstillingerne, dit naervaer, og
en vejrtraekning, hvor hele kroppen traekker vejret.

@velser, der hydrerer bindevaevet med brug af
blede bolde. @velserne kan gentages efter behov.

Tre ingredienser, der spiller sammen i Mette Berg-
manns tilgang til det hele menneske. - Bindevaevs-
traening er godt for alle til at opna smidighed og
indre balance. Og rigtig godt for lymfedem, siger
hun.

Af Winnie Rundstrom

Mette Bergmann er afspendingspaedagog og har i
mere end 30 ar undervist i blandt andet bindevaevs-
treening med afseet i det hele menneske.

- Det, der driver mig, er at stgtte mennesker i at finde
mere ro, frihed og balance — bade i kroppen og i livet.
Jeg forener derfor bdde krop, sind og neerveer i binde-
vaevsgvelserne, forteller hun.

Bindeveavet, der binder hele kroppen sammen i ét
stort sammenhangende vev, sidder rundt om de
forskellige muskler og organer for at holde dem pa
plads i kroppen. Veevet streekker sig altsd nede fra
underfoden, hele vejen op til nakken og fra hand til
hénd gennem skulderbaltet.
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Mette Bergmann, afspendingspcedagog, underviser i bindeveevs-
treening i hold og pd workshops.

- Lymfesystemet lgber igennem alt bindevavet, og
hvis veevet bliver for stramt, sker der en uhensigts-
meessig afkobling fra nervens impulser til for eksem-
pel venepumpen.

Haender og fingre

Placer den ene hand pa et bord, dit
lar eller gulvet og spred fingrene. Rul
bolden med et fast tryk fra handled-
det og ud over hver enkelt finger, én
ad gangen.

Fedder

Std med fedderne i hoftebreddes af-
stand. Placer veegten pa den ene fod
og lgft den anden op pa bolden. Und-
ga at "haenge” i leenden. Traed ned pa
bolden, sa foden naturligt bliver bre-
dere. Loft foden, flyt bolden og traed
ned igen. Nar du masserer forfoden,
sa lad halen blive i gulvet og om-
vendt.

Skuldre og nakke

Lig pa ryggen og placer en bold pa
hver side af rygsegjlen, lige under nak-
ken med start ved den gverste del af
skulderbladet. Brug evt. en pude un-
der hovedet, det letter trykket, hvis
du er spaendt op. Traek vejret roligt og
blgdt ned mod boldene, ikke en hard
vejrtraekning, for sa spaender man op.
Nar du ander ud, sa synk ned mod bol-
dene og hold fokus pa boldene. Saet
evt. handerne pa panden, bevag ar-
mene eller bevaeg skuldrene i cirkler.

- Billedligt bruger jeg tit en vaddragt for at forklare
veavet. Du kan uden problem lgfte den ene arm op.
Tager du sa fat i vdddragten pa maven med den an-
den hand og krammer stoffet stramt sammen, vil du
ikke kunne lgfte armen. Men det er ikke armen, der
er noget galt med, det er mavens stramme veev. Og
det er for at illustrere, at der, hvor man tror, proble-
met er, i virkeligheden kan ligge et helt andet sted,
forklarer Mette Bergmann.

Et smidigt bindevaev sikrer styrken og fleksibiliteten
ikroppen, og drsagen til stramt bindevaev kan blandt
andet ligge i lymfesystemet eller en forkert brug af
kroppen. Her kommer vejrtraeekningen ind i Mette
Bergmanns gvelser, hvor nye kursister skal leere at
traekke vejret - rigtigt. For det gor de ikke.

Vejrtraekning er helt hen i vejret
- Den vejrtreekning, vi mennesker almindeligvis har
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leert, er i virkeligheden helt hen i vejret, for vi har
leert den darlige vane bare at traekke vejret helt ned i
maven, sa den udvides som en ballon. Men ndr vi kun
traekker vejret pd forsiden, arbejder hverken ryggen
eller vores to sider af kroppen med, sa ribbenene be-
veeger sig heller ikke, og det er det, der blandt andet
er med til at dehydrere vaevet. Det bliver som en tgr
svamp, der ikke giver sig, forklarer hun og fortseetter:

- Dehydrering i bindevavet kan give inflammation,
der giver ubehag og gor vaevet usmidigt. Et hydreret
veev er derimod som en vad svamp, der kan vrides og
er smidig. Vores vejrtraekning er med til at hydrere
vavet, og det er det veeskede veev, der er med til at sik-
re et smidigt bindevaev og give fleksibilitet i kroppen.

Hvordan traekker man sa vejret rigtigt?

- Vi skal forestille os, at hele kroppen er skabt til at
traekke vejret, siger afspeendingspaedagogen, for hun
beskriver en gvelse for, hvordan hun leerer sine kur-
sister at treekke vejret.

- Saet haenderne i taljen, s de fire fingre vender frem
og tomlen bagud. Sa skal du kunne meerke, at du bli-
ver lidt stgrre pd inddnding og synker ind igen pa
udanding. Det skal komme fra vejrtreekningen, ikke
muskelmaessigt, og du mé ikke presse vejret ud, men
veere helt afspandt. Beveegelsen af ind-- og udanding
mé ikke kun ske pa forsiden, visualiser resten af
kroppens bevaegelse, ndr den ander ind og ud.

- Hele pointen er, at det er kroppen, der traekker vejret,
ikke dig. Det abner dgre inde i kroppen til de omra-
der, vi normalt ikke kommer ind i, forteller Mette
Bergmann.

Derfor gar hendes bindevavstraening ud pa, at delta-
gerne nar helt ud i de yderstillinger, som vi normalt
ikke beveeger, og hvor bindevavet af den grund kan
blive dehydreret.

- Mange kan ngdvendigvis ikke en hel masse med
kroppen til at starte med, og her kan rigtig vejrtraek-
ning veere en stor hjeelp.

Serlig godt for lymfodem

Det geelder ifslge Mette Bergmann iser ogsd for
lymfedempatienter under treening af bindevevet,
eksempelvis hvis skulder- og nakkemuskulaturen er
spaendt og 1ast fast.
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- S& er det, lymfevaesken fra armen har sveert ved at
lgbe igennem gvre del af skulderen. Men de bolde, vi
arbejder med, kommer ind de steder; hvor det er sveert
at komme ind, og her er vejrtraekning en stor hjealp
til, at effekten af gvelserne gar dybere. S& det er rigtig
godt til lymfedem, mener Mette Bergmann, der har en-
kelte deltagere med armlymfgdem pé sine hold.

- De har sagt, det er tydeligt for dem, at haevelsen
svinder ind under gvelserne, og at tyngden og spaend-
ingen bliver mindre. Det er fordi, det seetter gang i
lymfedreenagen, der ellers er blokeret af det stive
bindevaev. Og selvom havelserne kommer igen efter
treeningen, s er det godt at fa sat veesken i bevagelse.

Hop ikke i Rema 1000 under traeningen

Det neeste vigtige element i bindeveavstrening for
at opné det optimale udbytte er ligesd uundveerlig i
Mette Bergmanns univers af det hele menneske, som
vejrtraekning. Nemlig neerveer.

- For hvis du *hopper’ i REMA 1000 i tankerne under
gvelserne, s merker du ikke dine greenser og mu-
ligheder, der bliver ngdt til at veere 'nogen hjemme’.

I instruktionen til bindevavsgvelserne bruger hun
forskellige redskaber;, heriblandt bolde i forskellige
stgrrelser, der er velegnede til at arbejde med bin-
deveevet i yderstillingerne. Boldenes effekt er, at de
skaber bevagelse, sd vaevet hydreres.

- Her er det, at vejrtraekningen er en god statte, for
den kan hjeelpe kursisten med at blive i kroppen og
naerveeret.

Ovenfor guider Mette Bergmann dig igennem tre for-
skellige bindeveaevsgvelser.

Glaed dig til efterarets kommende medlemsar-
rangementer rundt i landet, hvor Mette Berg-
mann vil holde foredrag. Info om tid og sted
felger pr. mail og pa DALYFOs Facebookside.
Se mere om Mette Bergmann pa:
detbevidsteliv.dk

Frygten for tilbagefald af kraeft er helt
normal, men lad den ikke styre dit liv
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Bobby Zachariae, professor, dr.med. og cand.psych., er leder af Enhed for Psykoonkologi og Sundhedspsykologi, Kreeftafdelingen, Aarhus
Universitetshospital og ansat ved Psykologisk Institut, Aarhus Universitet. Han har blandt andet i et internationalt samarbejde samt i pro-
Jjekter stottet af Kreeftens Bekeempelse forsket i krceftoverleveres frygt for tilbagefald. Bobby Zachariae er desuden national forskningsko-
ordinator ved Nationalt Center for Brystkreeftsenfolger, DCCC, foredragsholder og faglittercer forfatter til en reekke boger samt en serie
selvhjeelpsovelser *Visualisering og Livskvalitet”, heriblandt “Leer at lindre ubehag og smerte” og Afhjcelp angst”.

Frygten for tilbagefald af kraeft kan komme til at fyl-
de sa meget, at den kan udvikle sig til angst, stress
og depression. Men uanset graden af frygt, er det
muligt at handtere tankerne, sa de ikke forringer
livskvaliteten eller helt styrer dit liv, siger psykolog
Bobby Zachariae.

Af Winnie Rundstrom

Kreeftoverleveres frygt for tilbagefald af kreeft er
veldokumenteret i omfattende internationale under-
sggelser, der blandt andet viser, at cirka halvdelen
oplever en moderat grad af frygt, mens hver femte
oplever en hgj grad af frygt for tilbagefald. Selv man-
ge ar efter endt behandlingsforlgb. Og en hgj grad af
frygt kan for nogle blive invaliderende for personen,
forteeller professor, drmed. og cand.psych., Bobby
Zachariae, der i mange ar har forsket i emnet.

- En hgj grad af frygt kan bidrage til angst, stress og
depression. Personen kan bekymre sig over frygten

og teenke: “Ah nej, hvis jeg bekymrer mig for meget,
kan det vaere, jeg far et tilbagefald”. Samtidig er fryg-
ten for tilbagefald i sig selv en stressfaktor, der pavir-
ker personens adfaerd og sgvn. Darlig sgvn pavirker
evnen til at hdndtere stress og taenke rationelt, og det
kan udvikle sig til en selvforsteerkende proces, der
forringer livskvaliteten, forklarer han og fortsaetter:

- Frygt for tilbagefald kan derfor gge risikoen for de-
pression. Det kan vise sig ved, at man mister interes-
sen for aktiviteter; man tidligere var glad for og mister
glaeden og evnen til at leve livet, som man plejede.

Bobby Zachariae forklarer herudover to centrale
hovedpointer, der kan vise sig ved frygt: Afhaengig af
hvor meget frygten fylder, kan den forsterke og ved-
ligeholde andre psykiske og fysiske senfglger, man
har faet som fglge af kreeftbehandlingen, for eksem-
pel treethed, smerter og koncentrationsbesver. En
anden pointe er, at personer, der efter et kreeftforlgb
oplever frygt for tilbagefald, typisk bruger en af to
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strategier i forsgg pa at handtere frygten. Begge stra-
tegier er imidlertid uhensigtsmeaessige og kan bidrage
til at forstaerke og vedligeholde frygten.

Overbekymring eller undgaelsesstrategi

- Den ene strategi er overbekymring. For eksempel
kan en kvinde behandlet for brystkreeft have tendens
til at veere saerligt fokuseret pa fysiske fornemmelser,
og hvis hun oplever smerter, teenke: ”Ah nej, jeg mé
straks til leege”. Dette kan betyde hyppige og ungd-
vendige legebesgg og ende i en ond cirkel, hvor kvin-
den undersgger sig selv hele tiden, hvilket er med til
at forstaerke og vedligeholde frygten.

- Kvinden kan have forestillinger om, at hendes ved-
varende bekymring har et godt formal og ger hende
bedre i stand til at opdage alarmsymptomer pa en
tilbagevendende kreaftsygdom. Selvom det er vigtigt
at kende til mulige symptomer, vil en vedvarende
overopmarksomhed virke modsat hensigten.

- Den anden er undgdelsesstrategi, hvor personer
forspger at undgé at blive konfronteret med deres
frygt for tilbagefald. De er seerligt udfordrede under
Knak Cancer ugen, hvor de konstant kan blive min-
det om kreeft. De slukker for tv, hvis det handler om
kreeft og vil vaere tilbageholdende med at gé til laege,
hvis de oplever symptomer. Mens formalet med stra-
tegien er at mindske de negative tanker og folelser
om kreeft, bliver de tveertimod ekstra opmarksomme
pé kreeft, fordi de skal bruge s& meget energi pé at
undertrykke tanker om kraft og undgé ting, der ud-
lgser tanker om den.

- Det er i stedet vigtigt netop at registrere sin frygt,
men uden at lade den fa overtaget, for at opnd et
mere afbalanceret forhold til den.

Fra kontrol til accept af, at frygt er normal

En vis grad af bekymring for tilbagefald er helt almin-
delig efter et kreeftforlgh. Tanken er ikke irrationel,
heller ikke selvom risikoen for tilbagefald kan veere
lille, forklarer Bobby Zachariae og uddyber:

- Det er menneskeligt, at bekymringer dukker op:
”Hvad nu hvis jeg far tilbagefald?” eller "Hvad skal
der blive af mit barn, hvis...”. Det afggrende er imid-
lertid at huske, at tanker netop er tanker — de er ikke
forudsigelser af fremtiden. Frygten forteeller ikke,
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hvad der vil ske, men er et udtryk for, at vores psyke
forsgger at beskytte os.

Tidligere var psykologisk behandling ofte rettet mod
at fjerne frygten eller forsgge at styre tankerne. I dag
er man blevet mere opmarksom p4, at frygt og angst
i forbindelse med en kreeftsygdom ikke er forkerte,
men naturlige reaktioner pad en alvorlig sygdom.
Nyere terapiformer som mindfulness og Acceptance
and Commitment Therapy (ACT) har i stedet fokus pa
at anerkende og acceptere frygten som en del aflivet —
uden at lade den bestemme over, hvordan man lever.

b3/

Frygten forteeller ikke hvad, der vil
ske, men er et udtryk for, at vores
psyke forsager at beskytte os.

- Det betyder ikke, at man skal give slip pd hdbet om
et godt liv. Tveertimod handler det om at leere at leve
med frygten, ndr den viser sig, og samtidig rette op-
marksomheden mod de vardier og aktiviteter, der
gor livet meningsfuldt.

At leve med frygten — uden at lade den styre

For mange kreeftoverlevere kan det veere hjelpsomt
forst at meerke efter, hvor meget frygten fylder i hver-
dagen, for eksempel ved at overveje hvor ofte tanker
om tilbagefald melder sig i lgbet af en uge. Er fryg-
ten let eller moderat, kan selvhjeaelpsteknikker som
vejrtreekningsgvelser, afspending eller meditation
veere hjelpsomme. Hvis frygten er mere vedvarende
og belastende, kan det veere vigtigt at fa professionel
hjeelp. Som Bobby Zachariae udtrykker det:

- Det handler ikke om at udrydde frygten, men om at
leere at lade den veere til stede uden at give den mag-
ten. P4 den made kan man gradvist flytte opmaerksom-
heden fra bekymringen over mod de ting, der skaber
gleede, mening og trivsel i livet.

Her anbefaler Bobby Zachariae de mange teknikker,
for eksempel visualisering, mindfulness og andre

lignende metoder, der kan hjeelpe os med at veere
mere i nuet. En af hovedpointerne er netop, at mens
det som regel virker modsat at forsgge at undertrykke
eller fortreenge det frygtede, kan vi bedre handtere
de ubehagelige tanker med forskellige teknikker, der
hjeelper os med at betragte tankerne udefra — uden
at gd ind i dem og uden at lade dem styre os, forteeller
han og foreslar her to visualiseringer, man kan prgve:

Lad frygten svaeve vaek med en ballon

- Nar de negative tanker dukker op, kan du eksem-
pelvis forestille dig, mens du ligger eller sidder af-
slappet og afspaendt, at du tager enhver tanke, der

Psykolog Bobby Zachariae giver her en rakke
centrale pointer, mader at teenke pa og ting, du
kan gere, hvis du oplever, at frygt for tilbagefald
forringer din trivsel og livskvalitet.

» Husk, at frygt for tilbagefald er en naturlig og for-
stdelig reaktion pa at have haft en alvorlig sygdom
—det er ikke irrationelt eller et tegn pa svaghed.

Husk, at tanker om tilbagefald er netop tanker —
ikke fakta eller forudsigelser. Man kan laere at se
pa tankerne udefra i stedet for at lade sig opsluge
af dem. Registrer tanken og lad den sd sveeve vaek
eller flyde forbi.

Beslut dig for en fast ”bekymringstid”, et bestemt tids-
punkt pd dagen, hvor du giver plads til din frygt og
dine bekymringer. Dukker de op i lgbet af dagen, leeg
dem til side, og tag dem op igen i din bekymringstid.

Husk, at det handler om accept frem for kontrol.
Malet er ikke at fjerne eller undertrykke frygten,
men at acceptere den som en del af livet, ndr den
opstar — uden at den fylder det hele.

Arbejd pé at kunne opnd opmeerksom tilstedevae-
relse (mindfulness). At gve sig i at veere til stede i
nuet kan mindske bekymringstendensen og give
ro, selv nar frygten melder sig.

« Veer fokuseret pa de centrale veerdier i dit liv. I ste-
det for at lade frygten bestemme, ret opmarksom-
heden mod de veerdier og aktiviteter, der giver livet

matte dukke op, og binder den til en ballon, for deref-
ter at lade den sveeve op i luften indtil den forsvinder
ud i horisonten - og ligesddan med den neeste tanke.

- En anden almindelig gvelse er at forestille sig, man
sidder eller ligger ved en bak eller en 4, hvor vandet
flyder langsomt forbi. Nar der dukker en tanke op,
forestil dig, at du placerer tanken pa et blad, der flyder
langsomt af sted med strgmmen - og ligesddan med
den neeste tanke... Bdde positive, negative og neutrale
tanker og uden at ga ind i dem eller forholde dig til
dem...

mening for dig, f.eks. din familie, dine relatio-
ner, dine interesser.

Lad dine handlinger og daglige aktiviteter
veeret styret af dine veerdier, ikke frygten. Lev
ikke for frygten. Lad den ikke indskreenke din
verden. Lev i overensstemmelse med dine
veerdier.

Vigtige veerdier handler ofte om noget,
der ligger udenfor os selv. Overvej om
frivilligt arbejde kan veere meningsfuldt
for dig. Forskningen viser, at det at vende

opmarksomheden veaek fra vores egne

problemer for en tid og veere vardifuld

for andre er forbundet med menings-

fuldhed og forbedret livskvalitet.

Husk at behandle dig selv med selvmed-
folelse og egenomsorg. Mad dig selv med
venlighed og forstaelse, fremfor kritik, Q
nér frygten dukker op. Selvom frygten \\0
dukker op fra tid til anden, er det ikke Qo
. Q
en fiasko. Det er naturligt. Lad den
passere.

frygt for tilbagefald. De fleste
kreeftoverlevere far sidanne tan-
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Husk, at du ikke er alene med din E
X
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ker. At mgde andre, som har de
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Hobby:

Egenomsorg, der giver succesoplevelser

I den fordybelse og proces det er at skabe noget
med sine hander, sker der sma mirakler indeni
kroppen. Mirakler, der fremmer din sundhed bade
fysisk og psykisk via de sma succesoplevelser, en
hobby giver.

Af Winnie Rundstrom

Hvis du gar og tror, at din hobby “bare” er en hob-
by, og tilmed en smule unyttig, sd tror du fejl. Din
hobby er i virkeligheden den bedste egenomsorg, du
kan give dig selv. Sddan lyder det fra Anne Kirketerp,
kunsthéndveerker, forfatter, psykolog, ph.d. og grund-
leegger af Craft-psykologi, som hun er direktgr for.

- Nar hobbyen er en passion, noget, vi elsker at gare,
og som fgles helt fantastisk, sa lad opvasken sta. For
vi skal forstd, at alt det, vi elsker at lave med vores
heender, det er supernyttigt. Det er sundhedsfrem-
mende og giver bade fysiologiske og psykologiske
fordele, forteeller hun og fortseetter:

- Hvis vi har et lille barn, der er urolig, sa vugger vi
det, og det falder til ro ved de repetitive bevaegelser.
Det er samme effekt, vi opnar, nar vi fordyber os i
vores hobby. Afslapningen aktiverer den del af ner-
vesystemet, der forteeller kroppen, at nu er der ro og
ingen fare pa feerde.

Kreativitet holder humeret oppe

En effekt, som Anne Kirketerp har erfaret, at folk
med senfglger og kroniske lidelser kan have serlig
stor gavn af, fordi smerter, kognitive udfordringer,
nedsat koncentration og andre forhold kan veere
barrierer.

Anne Kirketerp, direktor og grundlegger af Craft-psykologien

- Mange oplever, de ikke rigtig orker noget, og det kan
veaere nemt at falde til inaktivitet som sociale medier
og tv. Men hvis man er passiv, har man sveert ved at
holde humgret oppe, og nogle udvikler depression.
Sa det er vigtigt at give sig selv de her sma succesop-
levelser i lgbet af en dag, at ggre noget, man elsker;,
for det udlgser stoffet serotonin til hjernen, samme
virkningsmekanisme som i antidepressiv medicin,
forklarer hun.

Og det geelder uanset om aktiviteten er pileflet, pusle-
spil, snitte i tree, strikke, sang, fluebinderi, bygge hus,
reparere motorcykel eller bage. Kreative aktiviteter
forer ogsé til en anden vigtig effekt: Selvforglemmelse.

Hobby giver belonningshormon

- Nar hobbyen har ens fulde opmerksomhed, og
man bliver helt opslugt af den, sa glider man helt ind
selvforglemmelse, og pa det her sted, i fuld koncen-

tration, er det slet ikke muligt at blive forstyrret af
bekymringer og negative tanker. Effekten er flow og
narver. Nar vi lykkes med det, vi sysler med, koder
kroppen det som en succesoplevelse, og vi far vores
belgnningshormon: Bittesma udladninger af dopamin
og et perfekt niveau af serotonin.

Det er denne psykologiske tilstand, som er forudsaet-
ning for at meerke hab, gleede og optimisme i ens liv,
og det kan komme af noget s enkelt som duften af et
hjemmebagt brgd eller resultatet af lugning i haven.
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Alt det, vi elsker at lave med vores
heender, det er supernyttigt.

- Nar negative tanker virkelig har fat, kan det veere
ekstremt sveert at slippe dem, og her kan det vere
en hjeelp at bruge craft-psykologien. I den halve time,
hvor du luger eller lter en dej, er din opmarksom-
hed ikke pa din indre tilstand, du bliver lindret for
den en stund. Og det er vidunderligt at glemme sig
selv. Det er som at opleve en hjemkomst i sig selv. En
ro 0g en styrke.

Nem vej til succesfuld egenomsorg

Ogsa fysiologisk er der gevinster ved hadndens arbejde
som sundhedsfremmende i det omfang, det kraever be-
vaegelse afled og muskulatuy; forteeller Anne Kirketerp.

- Craft kan veere medvirkende til at styrke fin- og
grovmotorikken, for eksempel ved keramik. Nar du
arbejder med leret, styrker det hdndmuskulaturen,
og en sddan hobby kan veere mere motiverende som
genoptraening, eller for at bevare ens motorik, end at
trykke om bholde.

Ifplge Anne Kirketerp kan en hobby veere en nem
made at give sig selv en omsorg, der giver de sma
sundhedsfremmende succesoplevelser. Hun tgver
derfor heller ikke med et godt rad:

- Er du blevet begrenset i at udfgre din hobby, som
du plejer, kan det veere en god idé at prgve at udfere
den pé andre mader. For eksempel skifte fra finmasket
til stormasket strik. Og til dig, der endnu ikke har en
hobby, en passion, s& er min anbefaling at prove dig
lidt frem og finde en, du bliver rigtig glad for.

Craft-psykologien

Anne Kirketerp, kunsthandvaerker, psykolog,
ph.d., har samlet al den videnskabelige forsk-
ning, der hidtil var beskrevet om sundheds-
effekten ved at veere kreativ. Hun sa et endnu
ikke opdaget felt og pa baggrund af hendes
forskning, hvor hun interviewede 1000 menne-
sker, blev kimen lagt til en ny gren af psykolo-
gien. I 2016 grundlagde Anne Kirketerp sin
kursus- og uddannelsesvirksomhed "Craft-
psykologien”, detengelske ordforbade handar-
bejde og handveerk. Craft-psykologien bruges
idagaffagpersonersomlaeger, ergoterapeuter,
fysioterapeuter, peedagoger m.fl., i forhold til
arbejdet med patienter, bern/unge og andre.
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Frygten for rosen forsvandt

Pernille Henriksen har primeert benlymfedem og
stod hver dag op til bekymringer om at fa rosen.
Indtil hun en dag indsa frygtens kerne: Uvidenhed.
Her fortaeller hun, hvordan hun gennem indsigt i
sygdommen kunne drage omsorg for sig selv.

Af Pernille Henriksen, medlem, DALYFO

Nér man har lymfgdem, frygter man nok altid lidt, at
det bliver veerre, at det bliver stgrre, og at det bliver
sveerere at hadndtere, jo eldre man bliver. Men for
mig var det frygten for rosen, der optog mig i man-
ge ar. Nar jeg stod op om morgenen, kunne jeg vere
bange for, hvad dagen ville bringe. Hvis jeg vagnede
om natten, skulle jeg straks fgle efter, om det var be-
net, der var noget galt med. Nar jeg skulle forberede
mig pa en arbejdstur eller pakke til ferien, var jeg
nervgs for at skulle aflyse. Hver en lille rod plamage
blev vurderet. Det var noget, jeg taenkte over hver
eneste dag.

Den fgrste gang, jeg fik rosen, vidste jeg slet ikke, det
var noget, der var tilknyttet mit lymfgdem. Benet var
lidt rgdt, men jeg havde det ellers fint. Fik penicillin,
og sa var det overstdet. Derfor var jeg slet ikke op-
merksom pa den sammenhang, da jeg sa fik rosen
for anden gang flere ar senere. Og endte pa hospitalet
med leeger, der slet ikke vidste, hvad det var, eller
hvordan det skulle behandles. Den tredje gang vidste
jeg med det samme, det var rosen, men var alligevel
pa hospitalet en uges tid. Og den fjerde gang ligesa -
selvom vagtleegen sendte mig hjem farste gang, jeg
kom og bad om at blive tilset.

-

Eksempel pd, hvordan et rosenudbrud kan se ud
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Pernille Henriksen er bosat i Italien og ansat i virksomheden
Solventum.

Disse erfaringer gjorde, at jeg endeligt tog vare om
roden pa problemet. Og problemet var uvidenhed.

Da jeg begyndte at leese om lymfgdem, raekke ud til

andre patienter og forstd deres erfaringer om rosen,
leerte jeg at handtere lymfgdemet bedre og forsta,
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Min viden har sat mig fri for
frygten for rosen.

hvordan jeg kunne forebygge rosen og andre kom-
plikationer sdsom harrodsbetendelse.

Det ledte til, at jeg nu var blevet herre i eget hus. Det
var ikke leengere rosen, der holdt mig fanget og gjorde
mig bange. I stedet blev min egen indsats afggrende
for situationen og udfaldet. Nogle ting kan jeg ikke
forudse — men jeg ger mit bedste for at forebygge
situationer, der kan give mig rosen: Kompression,
hudpleje, motion, altid g& med fodtej, for eksempel

strandsko, barbere ben med en elektrisk maskine og
holde hyppige pauser under kgreture. At holde lymfg-
demet nede er virkelig vigtigt. Kompressionen skal sid-
de rigtigt, veere den rette klasse og udskiftes jeevnligt.

Nu er jeg ikke leengere bange. For selv hvis det sker,
at jeg far rosen, sa ved jeg nu, hvad jeg kan gore,
mens jeg er i behandling med antibiotika: Bruge en
let kompression, eventuelt en gammel strgmpe, en
strompe med en lavere klasse eller en bandage. Det
kan hjaxlpe pé smerten og kan forebygge, at benet
bliver alt for stort, s& jeg hurtigere kan komme i gang
igen. Min viden har sat mig fri for frygten for rosen.

Hvad er
egenomsorg
for dig?

Christiane Bech

Christiane Bech, sekundaert lymfodem

Planleegge en hverdag der kan fungere for mig
med sekundar lymfedem, dvs. leere at tage
pauser ved at lsegge benene op, eller ved at
bruge 1 time eller mindre 2 gange om dagen
i min Lympha Press, lave dagligt mine gvelser
for at holde ryg og benene mobile og fleksible,
ga til almindelig fys men ogsa til en specialud-
dannet lymfedemterapeut, der kan lave lymfe-
massage og arvaevsmassage, sgrge for at ga
en tur hver dag og komme ud blandt venner og
familie og forklare dem hvorfor man har brug
for at sidde pa en god stol eller have benene
op eller holde en pause eller ga en tur. Fokus
skal holdes pa at leve et godt og sundt liv med
sund mad og motion og gode venner, med de
hensyn det nu kraever nar man har lymfedem.

Lees erfaringer fra andre pa-
tienter i Facebookgruppen
pa DALYFOs Facebookside
her https://www.facebook.
com/groups/Lymfoedem

F& mere information om E E
rosen her: https://dalyfo.dk/ :
hvad-er-rosen/ 1

Isabella Sommer

Isabella Sommer, sekundaert lymfodem
(Red.) Nu har jeg haft sekundaert lymfedem i
hgjre ben i 3,5 ar og har faet styr pa lymfade-
met sa NU er der plads til egenomsorg.

For mig handler det om at kunne leve sa frit
og aktivt som muligt. Jeg kan lgbe ture igen pa
5-6 km og ga lange ture pa 10+ km. Jeg styrke-
traener og faktisk sa hardt som muligt. Jeg kan
godt lave squat med 50 kg pé skuldrene. Det
virkede som fuldstaendig urealistisk for bare
ét ar siden. Jo mere jeg treener og er aktiv, jo
mere stabilt og lille er mit lymfedem. Jeg har
en dygtig fysioterapeut/lymfeterapeut som har
hjulpet mig til modet med at bruge min krop
igen og som jeg far behandling hos. Et aktivt liv
er klart min sterste egenomsorg.

Naeststerst er at spise sundt og holde vaegten
nede. Mine nye pink stremper ger mig glad,
jeg rejser meget og forsgger at indrette mig sa-
dan at har jeg belastet meget en dag, sa er det
med benet oppe mest muligt den naeste dag.
Jeg arbejder hjemmefra og det kan jeg gere i
sofaen nar benet skal hvile.
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Annette Vasstrom

Annette Vasstrom, lymfodem

Fodpleje og neglelak. Lymfepress. Grgnne Medi-
stremper. Aquatraening 2x om ugen. Laesning
med hgjt haevetben.Indkgb gennem Arstiderne
eller Nemlig sa jeg slipper for at sleebe tunge
varer hjem. Robotstgvsuger som tager det
vaerste sa jeg kan nyde haven eller gature med
hunden i stedet for..

Leni Oldenborg

Leni Oldenborg, sekundaert lymfoedem
Egenomsorg handler for mig ogséd om at tage
aktivt ansvar og veere tovholder i mit eget for-
leb samt at sege den hjeelp, jeg har brug for, i
form af bl.a. fysioterapi og kompressionshjzel-
pemidler. Desveerre oplever jeg, det kraever
tid og mange ressourcer at fa den rette stette
samt hjaelpemidler, der fungerer. Derfor er
egenomsorg en vigtig, men ogsa udfordrende
del af min hverdag.

Tina Facius

Tina Facius, sekundaert lymfedem
Egenomsorg for mig - er at prioritere min tree-
ning -min massage og min lymfe Fys - men mest
af alt er min arlige tur til la Santa sport - med
andre tidligere og nuveerende kreeft patienter
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Louise Berendt

Louise Berendt, sekundaert lymfedem
Egenomsorg er for mig - med sekundeert lymfa-
dem - pa den ene side at give plads til lymfede-
met og det, der skal til for at jeg kan fungere sa
godt som muligt i min hverdag (fys, kost, fysisk
aktivitet, sevn, kompression, lymphapress osv).
Pa den anden side at arbejde pa accepten af, at
lymfademet er en del af den nye mig. Accepten
af at jeg overkommer mindre. Jeg starter ikke
dagen med en tom rygsaek, men med en ryg-
saek delvist fyldt med lymfe-stuff. Derfor er der
ogsa mindre plads til at fylde ting i, end der var
for jeg fik lymfedem. Tak for at seette spot pa
egenomsorg og s&rligt de psykiske aspekter

Stine Kejser

Stine Kejser

Tage pauser, kabe stremper der er flotte, nyde
at bade i havet, danse, treene og spise sundt,
pleje min hud, tid i min Lympha press - og huske
at leve det helt almindelige liv, det, der ikke
handler om lymfedem.

Lotte Therese Buch

Lotte Therese Buch, lipedem
Prioriterer min kost, treening og lymfepresse-
maskine

Tag kontrol over :
dit lymfgdem 7

Download vores app y )
til enten iOS eller Android ’7p b

@ L-Dex Score
Begivenheder Bandagist dato
Medicinforbrug il Bevillingsdato

Trivsel Maleskema arm

Lymfedem-

terapeut dato Maleskema ben

Fysiodema >

Udstyr og radgivning til fremtiden
www.fysiodema.dk rehabilitering og genoptraening




Svensk forskning bekraefter forringet
livskvalitet hos lipgdempatienter

Fem ars forskning af livskvaliteten hos 245 svenske
lipedempatienter viser, at manglende viden og be-
handling i sundhedsvaesnet er medvirkende til for-
ringet trivsel og livskvalitet hos mange patienter.
Forhold, som ogsa danske lipedempatienter
beretter om. Laes her Svenska Odemforbunds blik
pa forskningsresultaterne.

Af Sara Lernberger, redaktor, "Lymfan”, Svenska Odemforbund

Sverige har faet sin forste disputats om Lipgdem: "Wo-
men with lipedema — an exploration of health, quality
of life, social life and healthcare experiences”. Det er
sygeplejerske, jordemoder og ph.d., Johanna Falck, der
star bag den omfattende doktorafhandling, som hun
forsvarede ved Jonképing Universitet i maj i ar.

Hun har i fem &r forsket i lipgdem og livskvaliteten
hos dem, der er ramt. Forskningen bekraefter det dy-
stre hillede, som Svenska Odemférbundet har faet
via deres medlemmer, af, hvordan det er at leve med
lipgdem i Sverige i dag.

Selvom diagnosen blev naevnt allerede i 1940’erne, er
kendskabet til lipgdem stadig lavt i sundhedsvaese-
net, hvilket betyder, at patienterne far forkert — eller
slet ingen - behandling. Da der hidtil ikke har veeret
tilstreekkelig forskning i diagnosen, far patienterne
ofte at vide, at de ikke kan tilbydes behandlingsmu-
ligheder pa grund af manglende evidens. En klassisk
“moment 22”-situation.

Atleve med lipgdem

At leve med en kronisk sygdom betyder, at man ma
forlige sig med tab i livet. Det kan veere, at man ikke
leengere kan ggre det, man tidligere kunne. Det kan
pavirke det sociale liv, da mange begynder at undga
situationer og begrenser deres liv af forskellige ar-
sager. Arbejdsevnen kan blive pavirket. Kvinder med
lipgdem oplever ofte smerte, hvilket kan forringe sgvn-
kvaliteten og fore til en nedadgéende sundhedsspiral.

Atleve med lipgdem indebaerer ikke kun fysisk smerte,
nedsat mobilitet og treethed, men ogsé psykisk lidelse.
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Bekymringer om helbred, gkonomi og fremtid ska-
ber stress og nedtrykthed, som yderligere forvaerrer
tilstanden. Studiet viser ogsd, at kvinderne isolerer
sig pa grund af skam, fglelser af utilstreekkelighed og
oplevelsen af at blive dgmt og misforstaet.

Disse kvinder har behov for stgtte og viden for at
kunne handtere smerte, treethed, usikkerhed og til-
pasningen til et nyt liv med en kronisk sygdom. Uden
stagtte kan det virke umuligt at finde nye veje til bedre
livskvalitet. Her spiller patientforeningerne en vigtig
rolle, hvor kvinderne kan mgde andre i samme situa-
tion, uden at blive skammet ud eller betvivlet.

Mgdet med sundhedsvasenet

”Den eneste gang sundhedspersonalet ikke papegede,
at jeg skulle tabe mig, var, da jeg var blevet tradt pa
foden af min hest.”

Sadan lyder et citat fra en af Johanna Falcks dybdein-
terviewede kvinder. Lignende citater vidner om stor
uvidenhed i sundhedsvasenet. Et alvorligt problem
er, at lipgdem ofte forveksles med fedme. Studiet viser,
at patienterne bliver darligt behandlet og stigmatise-
ret. R&d som “spis mindre — motioner mere” har ska-
det kvindernes selvveerd og fart til skam og en fglelse
af skyld. Det har skabt mistillid til sundhedsvaesenet i
en sddan grad, at mange undgéar at spge behandling.

Johanna Falck, sygeplejerske, jordemoder og ph.d., star
bag Sveriges forste disputats om Lipgdem.

Konklusioner fra forskningen

* Lipgdem har en meget negativ indflydelse pa sund-
hed, livskvalitet og socialt liv.

* P4 trods af komplekse sundhedsproblemer — bade
fysiske, psykiske og sociale — far kvinderne ikke
den ngdvendige hjelp.

« Tidlig opdagelse og diagnose er vigtig for at lindre
symptomer, forhindre forveerring og forbedre livs-
kvaliteten.

* Kendskabet til lipgdem skal gges i sundhedsvaese-
net, og der skal udarbejdes standardiserede ret-
ningslinjer og offentligt finansieret behandling.

» Tveerfagligt samarbejde i sundhedsvasenet er vig-
tigt for at kunne imgdekomme kvindernes behov.

Afhandlingen viser tydeligt, at kvinder med lipg-
dem oplever vesentligt lavere livskvalitet og tillid til
sundhedsvaesenet. Den viser ogsd, at problemer som

smerte og nedsat mobilitet forveerres over tid, hvis
ikke patienterne far den rette behandling. Denne
forskning kan med det samme bruges til at forbedre
livet for de ramte. Svenska Odemforbundet hber, at
politikere og beslutningstagere i sundhedsvaesenet

hurtigt tager denne viden til sig.

Hvad er lipgdem? Lipgdem er en kronisk og
smertefuld sygdom i fedtveevet, som er under-
diagnosticeret. Sygdommen inddeles i fire sta-
dier og kendetegnes ved ophobning af under-
hudsfedt, der ikke kan tabes gennem slanke-
kure. Lipgdem rammer hovedsageligt kvinder,
da sygdommen er hormonelt betinget og ofte
starter ved hormonelle eendringer som puber-
tet, graviditet og overgangsalder. Sygdommen
pavirker ikke kun den ramte, men ogsa familie
og parerende.

Lees mere om lipgdem: dalyfo.dk

Disputats: "Women with lipedema - an explo-
ration of health, quality of life, social life and
healthcare experiences”. (“Kvinder med lipg-
dem - en forskning af sundhed, livskvalitet, so-
cialt liv og erfaringer i sundhedsvaesnet”)

Forskningsmetode: Via et nationalt online-
spergeskema med 245 kvinder, rekrutteret
gennem syv patientforeninger samt dybde-
interviews med 16 kvinder, har Johanna Falck
gravet dybt i, hvordan det er at leve med lipe-
demiSverigeidag. Svarene blevsammenlignet
med en kontrolgruppe af raske kvinder uden
kroniske sygdomme. Resultaterne er alt andet
end tilfredsstillende fra et patientperspektiv.

Lees hele
afhandlingen
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Det foles skamfuldt at vise min krop

For 10 ar siden var Ina Dygaard en glad ung kvinde
i en helt almindelig krop. I dag er hendes krop for-
andret sa meget pa grund af overvaegt og lipedem,
at hendes livskvalitet og trivsel har lidt et alvorligt
knaek; praeget af skam, selvhad, smerter og store
begransninger i hverdagen.

Af Winnie Rundstrom

- Jeg er kun 33 ar, og jeg gar fuldsteendig tildekket,
fordi ingen m4 se min krop. Specielt ikke, hvordan
mine ben ser ud.

Ina Dygaards krop er belastet af overvaegt og lipg-
dem. Det begrenser hendes hverdag i en grad, der
forringer bade trivsel og livskvalitet, ikke mindst i
rollen som alenemor til datteren pa fem ar.
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- Jeg kan ikke g ret langt uden smerter pa grund af
lipgdemet i mine ben, det gor for ondt. I det hele taget
er jeg rigtig meget begraenset i forhold til min datter.
Jeg kan ikke lgbe eller klatre rundt og lege med hende,
som andre foraeldre kan, fortzeller hun.

Og nar det geelder svommehallen, er det ikke en fysisk
barriere, der forhindrer en ellers helt almindelig
mor-datter oplevelse.

- Det fgles skamfuldt at vise min krop. Det foles pin-
ligt, for jeg ligner ikke alle andre. Nar jeg gar, gnider
mine 1dr mod hinanden helt ned til knaeene, og det
gor rigtig ondt pa grund af lipgdemet. Og sa har jeg
de her store udposninger af fedtpuder siddende un-
der knaeene. Det ser bare ikke paent ud.

Fra normal krop til en forandret krop

Ina Dygaard er i dag multisyg, og hendes sygdomshi-
storik starter i barndommen, hvor hun som firearig
bliver diagnosticeret lungesyg og lige siden er medi-
cineret med binyrebarkhormon. Trods sygdommen
vokser hun op og bliver en livsglad ung kvinde i en
helt almindelig krop.

-Jeg tog uddannelse, en bachelor i international virk-
somhedskommunikation, og havde bade selvvaerd
og selvtillid. Jeg syntes, jeg havde et rigtig godt liv og
havde meget at byde pa overfor andre, fortaeller hun.

Men 23 ar gammel begynder vaegten at stige, benene
vokser, hun far smerter i dem, foruden den direkte
bergring af huden, der gor ondt og begynder at eendre
udseende. Ligesa sker det samme med hendes arme.
Herudover haver benene.

b3

Jeg prover ikke at sld mig
selv med selvkritik

I de efterfplgende 10 ar far hun at vide, hun bare skal
tabe sig. Og hun forsgger. Hun spiser sundt og prgver
veegttabsmedicinen Wegovi samt fitness tre gange
om ugen, men i stedet for vaegttab taber hun muskel-
masse. Hun og hendes laege bliver derfor enige om at
stoppe med medicinen.

- Jeg havde habet, at kiloene bare ville rasle af mig,
men det gjorde de overhovedet ikke. Det var rigtig
svaert at handtere den erkendelse, siger Ina Dygaard,
der har mistanke om, at selve hendes overvagt
skyldes en kendt bivirkning af binyrebarkhormon-
medicinen: Veegtstigning. Men det forklarer ikke
benenes udseende, indtil en dag, hvor hun ser et bil-
lede ”af sine egne ben”.

Mgdte mange lukkede dgre i sundhedsvasnet

- Jeg ser tilfeeldigvis en Instagram-profil, der hedder
Kronikerliv, og ser et billede af et par ben, der ligner
mine - ngesten én til én. Kvinden har lipgdem, fortsel-
ler Ina Dygaard.

Hun fér stor stgtte af sin laeege, der iveerksaetter flere
undersggelser i forsgg pa at afklare arsagen til haevel-
sen, smerterne og Ina Dygaards forandrede krop.
Arsagen til haevelsen i benene viser sig at veere vengs
insufficiens, men pa spergsmalet om lipgdem bliver
det en kamp for at blive hert i det danske sundheds-
veesen.

- Jeg mgdte mange lukkede dgre, hvor jeg hverken
mgdte forstdelse eller kendskab til sygdommen og
ingen steder, hvor jeg kunne blive udredt. Og hver
gang fandt min leege nye muligheder for at henvise
mig nye steder, forteeller Ina Dygaard, der ikke opgi-
ver at sgge svar pa hendes symptomer.

Det lykkes fgrst, da hun henvises til Steno Diabetes
Center pd Aarhus Universitetshospital, hvor hun
insisterer pa at fa foretaget en kropsscanning, der
maler fedtfordeling og fedtmasse. I juli i ar far hun
bekreeftet sin mistanke og far diagnosen lipgdem.
Benene i stadie tre, armene i stadie to.

- Det var en stor lettelse at fa diagnosen. Jeg har brugt
det meste af mit voksne liv pa ekstremt meget selv-
had og selvkritik over, at jeg ikke kunne tabe mig som
andre kunne. Fglelsen af at have ladet det ske, var
skamfuldt. Nu ved jeg, der er en arsag, at det ikke
kun er min egen skyld, men jeg foler ogsd, jeg har
skullet keempe meget hardt for at nd hertil.

Min livskvalitet har lidt et knaek
Det har ligeledes veeret en kamp indeni rent mentalt
og folelsesmaessigt, som hun stadig gennemlever, og

Ina Dygaard har lipgdem i sine ben i stadie tre.
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hvor lipgdemet fylder det halve af hendes problemer
og tanker.

- Jeg foler ikke ret meget selvvard og selvtillid pa
grund af min krop og pa grund af min meget begraen-
sede bevaegelighed og smerter. Min livskvalitet har
lidt et knaek. Selvom jeg synes, jeg stadig har meget
at byde ind med i denne verden, fgler jeg mig som en
anden version af mig selv i en forkert krop.

- Men jeg har ogsa gode dage. Og jeg gver mig i at give
min krop anerkendelse for alt det, den har gaet igen-
nem. Jeg prgver ikke at sld mig selv med selvkritik og
prgver at veere optimistisk med fremtiden.

Har bevaret sit sociale netvaerk

Og der er forhold i Ina Dygaards liv, hvor hun fgler,
hun er lykkes. Hun sidder i en god administrativ
stilling i det offentlige, med skanehensyn, og hun bor
i et reekkehus med sin datter og udsigt over Skander-
borg Se.

Og selvom sygdommen begreenser hende fysisk,
er der andre aktiviteter, hun ggr med datteren, for
eksempel at ga i teater. Det er heller ikke fordi, den
33-arige mor har trukket sig fra det sociale liv med
hendes venindegruppe, der ogsd er mgdre. De mg-
des alle med deres bgrn, for eksempel pa legepladser.
Hun nyder samvaret, men det giver ogsé et lille stik:

- Det er altid mig, der star pa sidelinjen og kigger og
hepper. Jeg ville s gerne veere med, for det ville ogsa
vere sundt for mit barn at se sin mor lgbe rundt og
lege med bgrnene, som de andre bgrns mgdre gor.
Det giver mig en fglelse af, at min plads i verden er
blevet lidt mindre. Og det er ikke rart.

Jeg dremmer om en sommerdag

Ina Dygaard vejer i dag 117 kilo mod hendes normal-
vaegt, uden lipgdem, der ligger pa cirka 65 kilo. En
realitet, der har veeret sveer at forstd for familien.

- Mine foraldre har set deres barn gé fra normal-
vaegt til overveegt og har kigget lidt demmende pa
mig, hvis jeg tog en enkelt cola. De har ikke kunnet
forstd, hvorfor jeg ikke bare kunne tabe mig, men
nu med diagnosen har de faet lidt sterre forstielse.
Jeg ved ogsd, hvor vigtigt veegttab er for at forbedre
lipgdemet.
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Ina Dygaard vejer 117 kilo, men hvor meget, der skyldes over-
veegt, ved hun ikke. - Jeg forsoger veegttab og haber, det kan
lindre smerterne i lipgdemet.

Diagnosen lipgdem i juli har nu bragt Ina Dygaard
videre i sundhedssystemet, og det teender et hab.

- Lige nu er jeg i forlgb til en gastric sleeve operation,
hvor jeg forst skal tabe mig ni kilo. Jeg har kun tabt
to og et halvt kilo pd fem mdaneder, selvom jeg spiser
sundt og treener hver uge. S& der er meget lang vej
endnu. Jeg venter ogsa svar pa, om jeg kan fa tilbudt
en anden form for veegttabsmedicin.

- Jeg dreammer om en sommerdag engang, hvor jeg
kan g& med bare ben og lgbe og lege med min datter
pa legepladsen...
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Medlemstilbud

Fa hjaelp fra vores
socialradgiver

DALYFO har samlet sponsorater, der ger det muligt
at tilbyde medlemmer radgivning ved socialradgiver
Stine Stenholt. Hun er specialiseret i lovgivningen pa
hele bevillingsomradet.

Resten af aret kan du fa hjzelp, hvis du
1) far afslag pa bevilling af kompressionshjzelpemidler
2) ikke far adganag til frit leverandervalg

Far du brug for Stines hjzelp, skal du udfylde en kon-
taktformular pa den lukkede del af vores hjemmeside.
Som medlem har du faet et nyhedsbrev med beskri-
velsen af, hvordan du opretter dig og far adgang til
radgivning og til arkivet med tidligere numre af Lym-
febladet. Er du i tvivl, sa skriv til os pa
info@dalyfo.dk
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DALYFO

Dansk Lymfedemforening




